TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E
VALIDACAO DO TERMOMETRO DE ANGUSTIA
(DISTRESS THERMOMETER)

LUCIANA LIMA ZENI

Dissertacao apresentada a Fundacao Antonio
Prudente para a obtencao do Titulo de mestre

em Ciéncias
Area de concentracdo: Oncologia

Orientadora: Dra. Célia Lidia da Costa
Co-orientador: Dr. Aldo L. Abbade Dettino

Sao Paulo
2011



FICHA CATALOGRAFICA
Preparada pela Biblioteca da Fundacao Anténio Prudente

Zeni, Luciana Lima

Traducao, adaptacao cultural e validacao do termémetro de
angustia (Distress Thermometer) / Luciana Lima Zeni — Sao Paulo,
2011.

48p.

Dissertagao (Mestrado)-Fundagao Antonio Prudente.

Curso de Pés-Graduacao em Ciéncias - Area de concentragao:
Oncologia.

Orientadora: Célia Lidia da Costa

Descritores: 1. PSICOLOGIA. 2. NEOPLASIAS. 3. CANCER. 4.
5. ESTUDOS DE VALIDAGAO. 6. TRADUGAO (PROCESSO). 7.
ESCALA PSICOLOGICA. 8. SINTOMAS AFETIVOS.




AGRADECIMENTOS

Agradeco aos meus pais, José Luiz e Margarida, por estarem sempre
presentes contribuindo desta forma para o meu desenvolvimento pessoal, e

pelo apoio incondicional a minha formacgéao profissional.
Aos meus irmdos, Rodrigo e Alexandre, pelo amor e incentivo.
Ao meu marido Mauricio, pela paciéncia e apoio.

A amiga Leila Haruko Nakamoto, ao lado de quem tive a oportunidade de
caminhar durante estes anos e com quem venho tentando aprender e

crescer a cada dia.

A Dra. Célia Lidia da Costa, por me incentivar, acreditar no meu potencial e

me orientar na producao deste trabalho.

Ao Dr. Aldo Lourenco Abadde Dettino, por todas as contribuicdes valiosas ao
desenvolvimento desta pesquisa e pela confianga em meu trabalho com os

pacientes do Hospital.

Ao Dr. Marcelo Ferreti Fanelli, que permitiu a coleta de dados no ambulatério

da Oncologia Clinica.

A toda a equipe administrativa do Departamento de Oncologia Clinica:
Alessandra, Amanda, Bianca, Juliana, Kleber, Lafaete, Marcia e Solange,

pela paciéncia e ajuda durante o processo de coleta de dados.

As amigas Ana Flavia Lemos, Cibele Baesso, Ana Carolina M. Staniscia,
Adriana Fernandes V. Mello e Maria Luiza F. Nassar, pela contribuigao

imprescindivel a realizacao deste estudo.



A equipe da Pés-Graduacdo: Ana Maria Rodrigues Alves Kuninari, Luciana
C. Pitombeira Castelano e Vanuza Barros Rodrigues pela paciéncia e

suporte permanentes.
A Ana Paula Drummond Guerra pela revisdo do texto.

A equipe da biblioteca, representada por Suely Francisco, por todo o

empenho em me ajudar nas horas mais necessarias.

A diretoria do CIP - Centro de Infusdes Pacaembu - especialmente a Sra.
Helena Catao pelo apoio incondicional na minha busca por desenvolvimento

profissional.

A todos os pacientes que vém contribuindo direta e indiretamente para o

meu crescimento.



RESUMO

Zeni LL. Traducao, adaptacao cultural e validacdo do termémetro de
angustia (Distress Thermometer). Sao Paulo; 2011. [Dissertacao de

Mestrado-Fundacao Anténio Prudente].

Introducao. Estima-se que 30% dos pacientes oncologicos com doenca
avancada apresentam niveis significativos de angustia e a National
Comprehensive Cancer Network (EUA) preconiza que os profissionais que
atuam em cuidados paliativos devem estar preparados para identificar,
monitorar e tratar este sintoma. Para enfrentar limitacdes relacionadas a sua
identificacdo, foram criados varios instrumentos que pudessem avaliar o
nivel de angustia apresentada pelos pacientes, como escalas de avaliagao
auto aplicativas e entrevistas estruturadas. Dentre elas, o Distress
Thermometer (Termbmetro de Angustia - TA) tem sido amplamente citado
na literatura, constando em mais de 50 publicacbes cientificas nos ultimos
10 anos que indicam sua eficacia como método rapido de rastreamento em
diferentes populacées oncoldgicas. Objetivo. Traduzir para a Lingua
Portuguesa, adaptar culturalmente e validar o instrumento Distress
Thermometer. Métodos. A casuistica foi composta por 248 pacientes
atendidos no hospital A.C. Camargo de Sao Paulo, com diagnéstico de
neoplasia de trato gastro-intestinal em estagio avangado. O instrumento foi
traduzido e adaptado culturalmente, seguindo normas estabelecidas pela
literatura internacional. Foi solicitado aos participantes que respondessem a
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS) e a versao traduzida
do Termbémetro de Angustia, cujos dados obtidos possibilitaram os calculos
necessarios para o estabelecimento da validade e da confiabilidade do
Termbmetro de Angustia. As variaveis categéricas foram analisadas a partir
de suas médias, medianas e freqiiéncias relativas e a comparacao entre as
meédias dos dois instrumentos foi observada atravées dos testes de
Spearman, Mann-Whitney e Kruskall-Wallis. A nota de corte da versdao em



portugués foi estabelecida a partir da analise da curva ROC, dos indices de
sensibilidade e especificidade e dos valores preditivos positivo e negativo.
Resultados. A idade mediana dos participantes foi 60 anos; 54% deles eram
do sexo masculino, a maioria (78,2%) foi atendida na Instituicdo por meio de
convénio médico particular, 46,8% cursaram o Ensino Superior, 26,2% eram
profissionalmente ativos, 71,8% viviam maritalmente. A religido
predominante entre os voluntarios foi a catélica (70,6%), 80,2% dos
pacientes eram provenientes do Estado de Sao Paulo e/ou da capital,
apenas 18,5% faziam uso de medicacdo psiquiatrica no momento da
realizacdo do estudo e 54,4% estavam sob tratamento oncoldgico. Na
versdao em portugués do Termdmetro de Angustia (TA), os participantes da
pesquisa obtiveram escore mediano de trés pontos e os resultados obtidos a
partir do preenchimento da Lista de Problemas indicaram que 83,1% dos
pacientes apresentavam problemas emocionais. Estes resultados mostraram
que, adotando-se a nota de corte de cinco pontos, o TA apresenta
especificidade de 76,0%, Sensibilidade de 82,6%, Valor Preditivo Negativo
igual a 91,9% e Valor Preditivo Positivo igual a 57,0%. Conclusao. Os
dados obtidos a partir desta pesquisa indicam que a versdo traduzida
TermO6metro de Angustia é uma ferramenta vélida e confiavel e seu uso
como auxiliar no processo de investigacdo dos sintomas emocionais
apresentados pelo paciente pode ser de grande ajuda. Além disso, a
avaliagdo da Lista de Problemas destaca a importancia da assisténcia as
questbes emocionais apresentadas por pacientes com doencga oncolégica
avangada, indicando a necessidade de oferta de um atendimento
interdisciplinar no contexto de Cuidados Paliativos Oncoldgicos.



SUMMARY

Zeni LL. [Translation, cultural adaptation and validation of the Distress
Thermometer] Sao Paulo; 2011. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacao
Anténio Prudente].

Background. Approximately 30% of cancer patients with advanced disease
have significant levels of anxiety and NCCN recommends that professionals
working in palliative care must be able to identify, monitor and treat these
symptoms. To address limitations related to the identification of these
symptoms, several screening tools were created to assess the levels of
distress reported by patients, such as self-report scales and structured
interviews. Among those tools, the Distress Thermometer (DT) has been
widely reported in the literature; its presence in more than 50 publications
over the last 10 years indicates its effectiveness as a rapid method for
screening different oncology populations. Objective. To conduct the first
translation of the Distress Thermometer (DT) to Brazilian Portuguese,
authorized by NCCN, including the proper cross-cultural adaptation and
validation. Methods. The sample included 248 outpatients diagnosed with
gastrointestinal cancer in advanced stages, treated at Hospital A.C.
Camargo, Sao Paulo, Brazil. The instrument was translated and culturally
adapted, according to standard rules established by international literature.
Participants were asked to answer the translated version of the DT and the
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), the data obtained enabled
the necessary analysis to establish the validity and reliability of the translated
version of the DT. Variables were analyzed from their mean, median and
relative frequencies and the comparison between the mean score of the two
instruments was observed by Spearman's, Mann-Whitney’s and Kruskal-
Wallis’s tests. The cutoff value of the Portuguese version was defined from
the ROC curve, the sensitivity and specificity and positive and negative
predictive values analysis. Results. The mean age of the sample was 60
years, the majority of them were male (54%), 71,8% lived maritally, 46,8%



had college degree. Most participants were Catholic (72%), 26,2% were
working, 80,2% lived in Sao Paulo, 18,5% were taking psychiatric medication
and 54,4% were under oncological treatment. The median score of DT was 3
and 206 (83,1%) patients were experiencing emotional problems. These
results showed that, by adopting a cutoff score of five points, the translated
version of the Distress Thermometer has a specificity of 76.0%, sensitivity
82.6%, negative predictive value equal to 91.9% and positive predictive value
equal to 57, 0%. Conclusion. Data on this research indicate that the
translated version Distress Thermometer is a valid and reliable tool and its
use as an aid in the investigation of emotional symptoms presented by
patients can be of great help. Furthermore, assessment of the Problem List
highlights the importance of emotional assistance for patients with advanced
cancer, indicating the need to offer an interdisciplinary approach in the

context of oncological palliative care.
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1 INTRODUCAO

Nas ultimas quatro ou cinco décadas, assistimos a grandes mudancas
em relacdo ao sucesso dos tratamentos para pacientes com céncer. Estes
avangos da medicina tém resultado em melhores métodos diagndsticos,
tratamentos menos invasivos, dolorosos e desgastantes, na possibilidade de
cura de alguns casos antes incuraveis € no aumento dos indices de
sobrevida dos pacientes sem possibilidade de cura (HOLLAND 2003).

Apesar disso, o diagnostico de cancer tem um efeito devastador para
a maioria dos pacientes, uma vez que provoca reacdes psicolégicas agudas
devido a angustia suscitada por esta situagdo (FORD et al. 1995; KRUIJVER
et al. 2006; HAWKES et al. 2010). Embora a maioria dos pacientes consiga
lidar com esta conjuntura, alguns podem apresentar niveis significativos de
sofrimento emocional necessitando de auxilio psicolégico especializado
(FORD et al. 1995).

Por estes motivos, os estudos vém focando nao apenas nos
tratamentos oferecidos aos pacientes oncolégicos, mas também nas suas
repercussdes relacionadas a qualidade de vida pés-tratamento. Essa
preocupacao se reflete no interesse de pesquisadores em estudar nao s6 as
sequelas fisico-clinicas, mas também as consequéncias psicologicas e

sociais destes tratamentos (HOLLAND 2003).



1.1  TRANSTORNOS AFETIVOS E CANCER

Em um dos estudos pioneiros sobre a prevaléncia de transtornos
psiquiatricos na populacdo oncolégica, DEROGATIS et al. (1983) observou
que 47% dos pacientes com cancer apresentavam transtornos psiquiatricos.
A maioria dos pacientes deste estudo (32%) apresentava sintomas de
Transtorno de Ajustamento, 6% preenchiam critérios diagnédsticos para
Transtornos Depressivos e 2% para Transtornos de Ansiedade.

Para a populacdo em geral, os numeros esperados sao aproximados,
variando de 5 a 10% para o diagndéstico de Depresséo e entre 3 e 12% para
Ansiedade (BERGQUIST et al. 2007).

A dificuldade em precisar a ocorréncia de transtornos psiquiatricos na
populacado oncoldgica relaciona-se ao fato dos estudos utilizarem diferentes
métodos de diagnostico e a variacdo nos niveis de sintomas considerados
por cada pesquisador, pois estes fatores podem confundir os dados obtidos
(BOTTOMLEY 1998; WILSON et al. 2007). As pesquisas sobre a incidéncia
de depressado em pacientes oncoldgicos, por exemplo, resultam em numeros
bastante divergentes, variando de 1,5% a 50% (BOTTOMLEY 1998; BULTZ
e CARLSON 2006; BAUWENS et al. 2009).

A literatura indica que os Transtornos de Ajustamento, ou seja, os
estados depressivos e ansiosos agudos sao os transtornos emocionais com
maior incidéncia nesta populacdo, atingindo 25% a 50% dos pacientes

oncoldgicos (WILSON et al. 2004; KRUIJVER et al. 2006).



Estudos mais atuais apontam que cerca de 30% dos pacientes com
cancer apresentam transtorno de angustia, independentemente do estagio
da doenca, sendo este um transtorno tratavel, que pode compreender
sintomas depressivos e/ou ansiosos e pode apresentar manifestacoes
bastante diversificadas (MITCHELL 2010).

Varios fatores de risco podem ser associados a elevados niveis de
sofrimento psicolégico, tais como: falta de suporte social, histérico
psiquiatrico prévio, elevado numero de sintomas fisicos, preocupagdes
ligadas a questbes existenciais. Estas variaveis sdo comumente observadas
em pacientes com doenca avancada (ZABORA 1998; WILSON et al. 2004;

GRAVES et al. 2007; BAUWENS et al. 2009).

1.2 CANCER DO TRATO GASTROINTESTINAL

Segundo dados do Instituto Nacional de Céncer (INCA) as principais
neoplasias de trato gastrointestinal (TGl) apresentam altos indices de
prevaléncia na populacao mundial. O cancer colorretal apresenta-se como a
segunda neoplasia mais frequente no mundo, com a expectativa de 943 mil
novos casos em 2010, dos quais 28 mil sdo esperados na populagéo
brasileira. O cancer de estdbmago € a terceira neoplasia mais comum no
mundo, com 870 mil casos novos estimados para 2010, sendo que no Brasil
sdo esperados mais de 21 mil casos novos. Ja as neoplasias de eséfago
esperadas para 2010 no mundo todo alcancam 391 mil novos casos,

chegando a quase 11 mil no nosso pais.



As neoplasias de TGl (es6fago, estdbmago, célon e reto, pancreas e
figado) tém em comum o fato de normalmente serem diagnosticadas
tardiamente, ou seja, em estagio avancado. Nos Ultimos anos, politicas de
prevencao buscando o diagnéstico precoce do cancer colorretal tém obtido
grande sucesso, diminuindo as taxas de mortalidade mundiais causadas por
esta neoplasia (ROSSI 2005; Ministério da Saude 2009).

Uma vez que as neoplasias de TGl em fases iniciais sao
assintomaticas, os pacientes chegam aos consultérios médicos devido aos
sintomas de tumores mais avangados ou das metastases (ROSSI 2005;
Ministério da Saude 2009).

O cancer de esbéfago é assintomatico até que o tumor cresca a ponto
de obstruir a luz esofagica, momento em que o paciente acaba por evoluir
com disfagia, indicio que comumente leva o paciente a buscar auxilio
médico (FERREIRA e FERREIRA 2005). Da mesma forma, o diagnéstico do
cancer de estdbmago €, em geral, tardio e consequentemente em fase
avancada da doencga, sendo esta a segunda causa de 6bitos por cancer no
mundo todo (COIMBRA e MONTAGNINI 2005).

Apesar dos avancos no diagnéstico e das politicas preventivas
adotadas, ainda € comum que as neoplasias de célon e reto sejam
diagnosticadas a partir de sintomas relacionados a metastases hepaticas,
bastante comuns na evolucédo da doenca (ROSSI 2005).

As neoplasias hepaticas, por sua vez, sao bastante agressivas, de
manejo clinico complicado, de rapida evolucao e igualmente assintomaticas

em fases iniciais (COIMBRA e HERMAN 2005).



Por estes motivos, as neoplasias de TGl apresentam altas taxas de
mortalidade. Registros do Instituto Nacional de Cancer-INCA mostram que
entre os anos de 2003 e 2007 neoplasias do estémago, esbéfago, coélon e
reto e figado e vias intrahepaticas foram as 32, 42, 52 e 62 causas de morte
por cancer entre os homens, respectivamente (Ministério da Saude 2009)

(Figura 1).
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Fonte: Adaptado de Ministério da Saude (2009)
Figura 1 - Distribuicao proporcional do total de mortes por cancer segundo
localizagao primaria do tumor, em homens, Brasil, periodo 2003-2007.

Entre as mulheres que evoluem a ébito em decorréncia da doenca, o
cancer colorretal é a 32 causa de morte, o cancer gastrico ocupa a 52
posicao do ranking, seguido pelas neoplasias de pancreas (6° lugar) e de

figado e vias intrahepaticas, que ocupam o 7° posto (Figura 2).



]
:; 18- 156
e 16 —
2 8 144
153l T
o B E]
2 16 8 B 6,8 6,6
o o 6 i 4,4 4,3
(<)
® O 44
2t o]
38 o
"3 Mama Traqueia, Colone Colodo Estémago Pancreas Figadoe
a Bronquios  Reto Gtero vias
e Pulmdes biliares
intra
hepaticas

Localizagao do tumor primario

Fonte: Adaptado de Ministério da Saude (2009)
Figura 2 - Distribuicao proporcional do total de mortes por cancer segundo

localizagao primaria do tumor, em mulheres, Brasil, periodo 2003-2007.

Tomados em conjunto, estes dados indicam que os pacientes com
cancer de trato gastrointestinal geralmente apresentam doenca avang¢ada ou
metastatica j4 ao diagnéstico. Desta forma, uma vez que o presente estudo
propde-se a observar questdes relacionadas a doenca oncolégica avancada
a populacao escolhida como foco da pesquisa foi a de pacientes portadores

de neoplasia de TGI.

1.3 ANGUSTIA EM PACIENTES ONCOLOGICOS COM DOENCA

AVANCADA

A angustia (distress) € um sintoma bastante comum no contexto
oncoldgico, independentemente do estagio da doenga, mas geralmente esta
associada a um numero significativo de necessidades ndo satisfeitas

percebidas como reducdo na qualidade de vida, numero elevado de



sintomas fisicos, auséncia de rede de suporte familiar e social, insatisfacao
com o cuidado clinico oferecido, progndstico reservado ou baixa expectativa
de sobrevida, dentre outros (GRAVES et al. 2007; MITCHELL 2010).

No Manual de Orientacdo para o Gerenciamento da Angustia
relacionada ao cancer da National Comprehensive Cancer Network (NCCN
2008), a angustia é definida como uma vivéncia psicolégica desprazerosa,
de carater emocional, espiritual ou social, passivel de dificultar a adaptacao
do paciente a doenca, seu tratamento e seus sintomas. Essa experiéncia
emocional pode variar quantitativamente entre sentimentos de tristeza, medo
e vulnerabilidade “normais”, isto é, uma reacdo emocional adequada a
situacdo, até niveis incapacitantes de depressdo e ansiedade, que podem
evoluir para sintomas de isolamento social e crises existenciais (NCCN,
2008). Em termos de critérios diagndsticos, a angustia referida pelos
pacientes oncologicos pode ser indicativa tanto de Transtornos de
Ajustamento quanto de Transtornos Depressivos ou Ansiosos (MITCHELL
2007).

A prevaléncia de Transtorno Depressivo Maior na populagdo de
pacientes oncolégicos com doenca em estagio avancado € de 15%, porém
pacientes com outros transtornos depressivos mais leves também estao
sujeitos a desenvolver niveis significativos de angustia. WILSON et al.
(2007) observaram que 20,7% dos pacientes com cancer avangado
apresentavam transtornos depressivos e 13,9% apresentavam transtornos

ansiosos, sem diferenciar estes diagnésticos do Transtorno de Ajustamento



e nao estabelecendo relacao entre a prevaléncia de morbidade psiquiatrica e
o estagio avancado da doenca.

Entretanto, estudos tém apontado que os pacientes com doenca
oncoldgica avancada necessitam de cuidados mais abrangentes, no que diz
respeito ao alivio de sintomas fisicos e emocionais, aos processos de
tomada de decisdo e as questbes praticas e financeiras que enfrentam
(MORITA et al. 2008; NCCN 2008).

Para aperfeicoar o cuidado oferecido a esta populacdo especifica, a
NCCN preconiza que os profissionais que atuam em cuidados paliativos
possam identificar, monitorar e tratar a angustia relacionada ao cancer
adequadamente (VITEK et al. 2007; NCCN 2008).

Apesar de ser um sintoma bastante frequente nesta populacdo —
estima-se que 30% dos pacientes apresentam niveis significativos de
angustia — o diagnéstico da angustia por meio da observacdo da equipe
clinica é bastante dificil e impreciso, principalmente em servigos oncoloégicos
de grande porte (GIL et al. 2005; GRAVES et al. 2007; MITCHELL 2007;
VITEK et al. 2007; BAUWENS et al. 2009; ELLIS et al. 2009; MITCHELL
2010).

Alguns dos motivos que dificultam o diagndstico destes sintomas séo
apontados pela literatura: o desconforto dos pacientes em relatar questoes
emocionais a equipe de saude, sensagao por parte dos pacientes de que o
tempo de consulta com o médico é muito curto para discutir o assunto, o

foco do tratamento na resolugdo de sintomas fisicos e a falta de tempo



adequado para a equipe avaliar o paciente (JACOBSEN et al. 2005; GIL et
al. 2005; KRUIJVER et al. 2006; VITEK et al. 2007; GRAVES et al. 2007).
Para enfrentar estas limitagdes, foram criados varios instrumentos que
pudessem avaliar o nivel de angustia apresentado pelos pacientes, como
escalas de avaliacdo auto aplicaveis e entrevistas estruturadas
(ZABORA1998; WILSON et al. 2004; RECKLITIS et al. 2007). MITCHELL
(2010) considera que o desenvolvimento destes instrumentos observado nos
ultimos 10 anos foi fundamental para o crescimento da psico-oncologia neste
periodo, uma vez que os estudos sobre a validacdo destes instrumentos
ajudaram a divulgar e a fortalecer o conceito de angustia, até entdo pouco

considerado, principalmente se comparado com o conceito de depressao.

1.4 O TERMOMETRO DE ANGUSTIA (TA)

Escalas visuais vém sendo utilizadas no contexto médico desde o
inicio do século XX, mas apenas em 1969 foram utilizadas na avaliacao de
humor. Nos anos 1970, varios instrumentos com este formato foram criados
para avaliar dor, qualidade de vida e pensamentos suicidas.

Atualmente, pesquisas indicam que dentre os varios instrumentos
capazes de detectar a angustia na populacdo oncolégica o Termémetro de
Angustia (Distress Thermometer) destaca-se como o mais indicado por sua
facil aplicacéo, corregéo e interpretacao (RECKLITIS et al. 2007; BULLI et al.

2009; MITCHELL 2010).
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Idealizado pela NCCN e desenvolvido por um painel de 23
profissionais da saude em companhia de um representante de pacientes
para auxiliar os profissionais da saude a detectarem precocemente
pacientes com risco de evoluir com altos niveis de angustia, o Termémetro
de Angustia tem sido amplamente citado na literatura, constando em mais de
50 publicacodes cientificas nos ultimos 10 anos (MITCHELL 2007; BAUWENS
et al. 2009).

O instrumento consiste em uma escala visual, auto-aplicativa, na qual
o0 paciente assinala o grau de angustia experienciado na Gltima semana. E
graduada de zero a 10, onde zero corresponde a nenhuma angustia e 10
significa extrema angustia; na versao original do instrumento escores acima
de quatro indicam angustia significativa sendo este valor tomado como nota
de corte (ROTH et al. 1998; AKIZUKI et al. 2003; MITCHELL 2007; NCCN
2008; MITCHELL 2010).

E solicitado, ainda, que o paciente indique em uma lista, ao lado do
termdmetro, se questdes como: problemas praticos, familiares, emocionais,
espirituais ou fisicos tém sido fontes de incémodo neste mesmo periodo de
tempo. A Lista de Problemas é um suplemento importante do termémetro,
indica as maiores dificuldades vivenciadas pelo paciente e foi concebida
para auxiliar na identificacdo das possiveis fontes de angustia e no
encaminhamento adequado para os diversos profissionais das respectivas
areas citadas (NCCN 2008; MITCHELL 2010).

O Termbdmetro de Angustia foi traduzido para varios idiomas e

diversos trabalhos indicam sua eficacia como método rapido de
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rastreamento em diferentes populacdes oncoldgicas (pacientes recém
diagnosticados, pacientes com tumores cerebrais, pacientes que realizaram
transplante de medula éssea, sobreviventes de cancer infantil e familiares de
pacientes oncoldgicos) e em diferentes contextos culturais (Asia, Américas,
Europa) (ROTH et al. 1998; TRASK et al. 2002; AKIZUKI et al. 2003;
AKIZUKI et al. 2005; GIL et al. 2005; JACOBSEN et al. 2005; RANSOM et al.
2006; DI DIO et al. 2007; GRAVES et al. 2007; MEHNERT et al. 2007;
RECKLITIS et al. 2007; VITEK et al. 2007; DOLBEAULT et al. 2008;
GESSLER et al. 2008; GRASSI et al. 2008; HEGEL et al. 2008; MORITA et
al. 2008; KEIR et al. 2008;; TUINMAN et al. 2008; SHIM et al. 2008; BULLI et
al. 2009; VAN DOOREN et al. 2009; HAWKES et al. 2010; MITCHELL 2010;
ZWAHLEN et al. 2010).

Além disso, MITCHELL (2010) chama a atencao para o fato de o
Termdmetro de Angustia ser um dos Unicos dois instrumentos validados a
partir da comparagéo com o resultado de uma entrevista e com mais de uma
amostra independente.

Pelos motivos apontados até aqui € possivel perceber a importancia
de disponibilizar aos profissionais brasileiros a versdo traduzida,
culturalmente adaptada e validada do Distress Thermometer, sendo essa a

proposta do presente trabalho.
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2 OBJETIVO

Este trabalho teve como obijetivo principal traduzir para a Lingua
Portuguesa, adaptar culturalmente e validar o instrumento Distress
Thermometer para pacientes portadores de doenca oncolégica em estagio
avancado. O objetivo secundario foi a caracterizagdo da amostra do estudo

a partir da analise estatistica dos dados obtidos.
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3  CASUISTICA E METODOS

Inicialmente, foi solicitada autorizagdo para a reproducéo, traducéo e
adaptacao do instrumento a NCCN, instituicdo detentora de seus direitos
autorais (Anexo 1).

Apbs a aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Fundacao Anténio Prudente, seguiu-se a traducdo e adaptacao cultural do
instrumento Distress Thermometer a partir da metodologia preconizada por
BEATON et al. (2000).

O primeiro passo desta etapa foi a traducao para o Portugués do texto
original por dois tradutores independentes, leigos no assunto abordado, ndo
atuantes na area de saude e nao informados sobre o propésito do trabalho.
Os tradutores foram consultados sobre as eventuais diferengcas nas
tradugdes realizadas e a partir desta consulta, foi elaborada uma sintese das
traducées. A seguir foram realizadas duas retro-traducdes (back-
translations) da sintese para o idioma de origem (Inglés) por dois individuos
fluentes em ambos os idiomas, que ndo conheciam o instrumento ou seu
conceito principal e que nao trabalham na area da saude. O terceiro passo
foi a comparagao entre a sintese das traducdes e as retro-traducdes e
avaliacado de modificagcbes semanticas e idiomaticas necessarias para a
producdo da versao final do instrumento, realizada por uma profissional
graduada em Letras (Inglés-Portugués) e fluente nos dois idiomas,

resultando na versao final do instrumento em Portugués (Anexo 4).
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A coleta dos dados foi realizada nos meses de fevereiro, margo, junho
e julho de 2009 na sala de espera do Departamento de Oncologia Clinica do
Hospital A.C. Camargo, na cidade de Sao Paulo. Os pacientes foram
recrutados enquanto aguardavam pela consulta, apoés terem sido
previamente selecionados a partir da leitura dos prontuarios, seguindo-se
dos critérios de inclusédo e exclusdo do estudo. Os critérios de inclusao
foram: idade acima de 18 anos e diagnostico de cancer em trato gastro-
intestinal avancado (Estadiamento Clinico: IV ou Classificacdo TNM:
TxNxM1). Os critérios de exclusdao foram: presenca de transtornos
psiquiatricos descompensados, desconhecimento do diagnéstico e
dificuldades relacionadas a leitura e/ou entendimento do TCLE.

Foram abordados 322 pacientes, dos quais 248 (77%) compdéem a
casuistica deste estudo. Dos pacientes recrutados, 58 recusaram-se a
participar da pesquisa e 16 foram posteriormente excluidos por razdes
como: falta de informacdo sobre o estadiamento apdés a consulta,
reavaliacdo do estadiamento na data da coleta, dados incorretos constantes
no prontuario e nao confirmacao de metastase ou de doenca avancada até a
data da coleta.

Os pacientes que concordaram em participar da pesquisa foram
instruidos a ler, preencher e assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido (Anexo 3). Em seguida, foi solicitado aos participantes que
respondessem o questionario de dados sécio-demograficos (Anexo 2), a
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao - HADS (Anexo 5) e a versao

em Portugués do Termdmetro de Angustia (Anexo 4).
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A HADS é uma escala tipo Likert, composta por 14 afirmativas, que
tem como funcéo diagnosticar transtornos de ansiedade e depressao, sendo
considerado instrumento padrao-ouro para o diagnoéstico de transtornos
psiquiatricos no nosso contexto. A partir da sua correcao podem ser obtidos
um escore global (HADS-T) e dois escores parciais, sendo uma para
ansiedade (HADS-A) e o outro para depressao (HADS-D). Pacientes com
escore global igual ou maior do que 15 pontos ou com escores parciais
iguais ou maiores do que 8 pontos sdo aqueles considerados “casos”, ou
seja, portadores de transtornos afetivos (ansiedade e/ou depressao).

Foi realizado estudo piloto com 40 pacientes com o objetivo de
garantir que os termos utilizados na traducdo fossem de facil entendimento
para a amostra estudada. Estes dados foram incluidos na casuistica total do

estudo.
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4 RESULTADOS

4.1 TRADUGCAO DA PALAVRA DISTRESS

A palavra distress, proveniente da lingua inglesa, nao encontra
traducdo exata na lingua portuguesa. Encontramos nos dicionarios Inglés-
Portugués diversas traducdes para o termo: “aflicdo, angustia, magoa, pesar,
embaraco” (Dicionario Michaelis, 2000).

A definicdo da tradugdo em portugués pela palavra angustia, como
aquela que melhor traduz o conceito proposto pela NCCN, deu-se a partir da
discussao entre os profissionais envolvidos no processo de traducao e de
adaptacao cultural do instrumento e entre varias profissionais especialistas
na area de psico-oncologia. Estas discussdes levaram em consideragdo nao
apenas as questbes relativas a tradugdo do termo e a sua adaptacao
semantica e idiomatica, mas também os aspectos levantados pela NCCN
quando da elaboracdo do instrumento original, ocasiao em que o termo
distress foi escolhido por ser menos estigmatizante, uma vez que é uma

palavra menos associada pelos pacientes a transtornos psiquiatricos.
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4.2 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A idade mediana dos participantes foi 60 anos, variando de 18 a 84 (Figura

3).

80

60

Idade

40

[l e} CCC%

20

Figura 3 - Distribuicao das idades dos participantes

As caracteristicas sociodemograficas da amostra pesquisada sao
mostradas na Tabela 1, onde se pode observar que pouco mais da metade
dos participantes (54%) era do sexo masculino, 46,8% cursaram o Ensino
Superior, 26,2% eram profissionalmente ativos, 71,8% viviam maritalmente.
Apenas 18,5% dos pacientes faziam uso de medicacdo psiquiatrica no
momento da realizacdo do estudo e 54,4% estavam sob tratamento
oncoldgico, sendo que 52% do total de pacientes estavam em vigéncia de

quimioterapia antineoplasica.
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Tabela 1 - Numero e porcentagem de individuos segundo dados
séciodemograficos e caracteristicas clinicas, Hospital A.C. Camargo, Ano
2009
., , Frequéncia
Variavel Categoria
N (%)
Feminino 114 (46,0)
Sexo Masculino 134 (54,0)
Analfabeto/Ens. Fundamental* 68 (27,4)
. Ens. Médio 64 (25,8)
Escolaridade
Ens. Superior 116 (46,8)
Ativo 76 (30,6)
o Inativo 65 (26,2)
Status profissional
Aposentado 105 (42,3)
Solteiro 21 (8,5)
Casado/Amasiado 178 (71,8)
Estado marital Vidvo 25 (10,1)
Separado 22 (8,9)
Sim 46 (18,5)
Medicacgao psiquiatrica Nao 202 (81,5)
Nenhum 113 (45,6)
Quimioterapia 129 (52,0)
Tratamento em andamento
Radioterapia 4 (1,6)
Quimioterapia + Radioterapia 2(0,8)

* Analfabetos — 3 pacientes
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A religiao predominante entre os voluntarios foi a catélica (175 pacientes), a
maioria dos pacientes (194) foi atendida na Instituicdo através de convénio
médico particular e 199 participantes eram provenientes do Estado de Sao

Paulo (Figuras 4, 5 e 6).
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Figura 4 - Frequéncia das categorias referentes a religiao.
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Figura 5 - Frequéncia das categorias referentes ao vinculo financeiro com a
Instituicao
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O Grande SP
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Figura 6 - Frequéncia das categorias referentes a procedéncia dos
pacientes

Conforme os critérios de inclusdo na pesquisa, todos os participantes
eram portadores de neoplasias avancadas do trato gastrointestinal (TGI),
sendo 41,1% dos casos localizados em intestino delgado e colon, 23,8% em
juncao retossigmoide e reto, 13,7% em estdbmago, 9,7% em pancreas, 5,2%
em figado, vias biliares, vesicula biliar e outras partes nao especificadas do

figado, 4,8% em esbfago e 1,6% em anus e canal anal (Tabela 2).

Tabela 2 - Niumero e porcentagem de pacientes segundo localizacao das
neoplasias, Hospital A.C. Camargo, Ano 2009

Neoplasia FreqgUéncia N (%)
Eséfago 12 (4,8)
Estémago 34 (13,7)
Intestino Delgado e Célon 112 (41,1)
Juncéao Retossigmoide e Reto 59 (23,8)
Anus e Canal Anal 4 (1,6)
Figado, Vias Biliares, Vesicula Biliar e outras partes NE do figado 13 (5,2)

Pancreas 24 (9,7)
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4.3 ESCALAS DE AVALIACAO

Os resultados obtidos na HADS apontam que 60 pacientes (24,2%)
alcancam escores maiores ou iguais a 15, ou seja, sdo considerados
“‘casos”. As subescalas de ansiedade e depressdo apresentam,
respectivamente, 51 (20,6%) e 49 (19,8%) pacientes acima das notas de

corte (8 pontos em cada) (Figura 7).
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Figura 7 - Incidéncia de Ansiedade e Depressdo segundo a Escala

Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS)

Na versdo brasileira do Termbmetro de Angustia (TA), os
participantes da pesquisa obtiveram escore mediano de trés pontos, com
pontuacdes variando de zero a dez (escores minimo e maximo da escala).

A Figura 8 aponta os resultados obtidos a partir do preenchimento da
Lista de Problemas, que complementa o TA. A observacao destes elementos
indica que os problemas fisicos foram os mais prevalentes entre os

entrevistados, seguidos pelos problemas emocionais. Os dados mostram
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que 233 (94%) entrevistados apresentavam pelo menos um sintoma fisico,
206 (83,1%) dos pacientes estavam experienciando dificuldades emocionais
no momento da avaliacdo, 129 (52%) estavam vivenciando problemas
praticos, 59 (23,8%) fizeram referéncia a questoes familiares e apenas 22

(8,9%) relataram questdes religiosas/espirituais.

250 - 233
206

200 ~
150 - 129

100 -
00 59

50 - 22
0

Problemas Problemas Problemas  Questdes Problemas
Praticos Familiares Emocionais Religiosas / Fisicos
Espirituais

Numero de casos (n)

Lista de Problemas

Figura 8 — Histograma por niUmero de casos das categorias da Lista de
Problemas.

Os problemas praticos com maior ocorréncia estdao relacionados a
convénio médico/dinheiro (27,8%), seguido de dificuldades para cuidar da
casa (19,4%), com transporte (15,7%), relacionadas ao trabalho/escola
(11,7%) e, por ultimo, problemas para cuidar das criancas 6,9%. Dentre os
problemas familiares levantados, lidar com o companheiro(a) e com os filhos
foram apontados por 14,5% e 14,1% dos participantes, respectivamente.

Detectou-se que 72,2% dos participantes apresentaram preocupacao,
54% nervosismo, 45,2% tristeza, 29,8% perderam interessem em atividades

rotineiras, 26,2% sentiram medo e 18,5% depressao (Tabela 3). Apenas
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8,9% dos entrevistados mencionaram problemas referentes a questdes
religiosas/espirituais.

Ja entre os sintomas fisicos detectados os mais incidentes, em ordem
decrescente, foram: fadiga (48,8%), sono (42,3%), pele seca/coceira
(40,7%), formigamento nas maos ou nos pés (40,3%), dor (39,9%),
dificuldades de memdéria ou concentracdao (39,5%), dificuldade para
alimentar-se (34,3%), nausea (32,3%), atividade sexual (31,5%), diarréia
(26,6%), ma-digestao (26,6%), locomocao (25,4%), aparéncia (24,2%), nariz
seco/entupido (23,8%), sensacao de inchago (22,2%), alteracdes na urina
(19,0%), respiracao (16,9%), tomar banho/vestir-se sozinho (15,3%), feridas

na boca (13,7%) e febre (6,0%).
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Tabela 3 - Numero e porcentagem de pacientes segundo presenca de
problemas praticos, familiares, emocionais, fisicos e questbes

religiosas/espirituais, Hospital A.C. Camargo, Ano 2009

Lista de Problemas

Frequéncias
N (%)

Problemas Praticos
Cuidar das Criancgas
Cuidar da casa

Convénio médico/dinheiro
Transporte
Trabalho/Escola

Problemas Familiares

17 (6,9)
48 (19,4)
69 (27,8)
39 (15,7)
29 (11,7)

Lidar com os filhos 35 (14,1)
Lidar com o companheiro(a) 36 (14,5)
Problemas emocionais

Depresséao 46 (18,5)
Medos 65 (26,2)
Nervosismo 134 (54,0)
Tristeza 112 (45,2)
Preocupagéao 179 (72,2)
Perda de interesse em atividades rotineiras 74 (29,8)
Questoes Religiosas / Espirituais 22 (8,9)
Problemas Fisicos

Aparéncia 60 (24,2)
Tomar banho/Vestir-se sozinho 38 (15,3)
Respiracéo 42 (16,9)
Alteragbes na urina 47 (19,0)
Intestino preso 80 (32,3)
Diarréia 66 (26,6)
Alimentar-se 85 (34,3)
Fadiga 121 (48,8)
Sensagéo de inchago 55 (22,2)
Febre 15 (6,0)
Locomocgao 63 (25,4)
Ma digestao 66 (26,6)
Meméria/Concentracao 98 (39,5)
Feridas na boca 34 (13,7)
Nausea 80 (32,3)
Nariz seco/entupido 59 (23,8)
Dor 99 (39,9)
Atividade sexual 78 (31,5)
Pele seca/Coceira 101 (40,7)
Sono 105 (42,3)
Formigamento nas maos ou nos pés 100 (40,3)
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Na Tabela 4 encontram-se descritos os dados relacionados a
definicdo da nota de corte da versao brasileira do TA. Com base na nota de
corte da escala HADS, os testes estatisticos realizados para a analise da
especificidade e da sensibilidade versao da brasileira do TA demonstraram

que a nota de corte mais adequada é de cinco pontos.

Tabela 4 - Niomero de pacientes segundo escore TA e escore HADS-T,
Hospital A.C. Camargo, Ano 2009

HADS-T
TA
<15 =15
<5 136 12
25 43 57

Especificidade — 76,0 % (IC 95% 69,0-82,0)
Sensibilidade — 82,6% (IC 95% 71,6-90,7)

Valor Preditivo Negativo — 91,9% (IC 95% 86,3-95,7)
Valor Preditivo Positivo — 57,0% (IC 95% 46,7-66,9)

Estes resultados indicam que, ao adotar a nota de corte de cinco
pontos, o TA apresenta Especificidade de 76,0% (IC 95% 69,0-82,0),
Sensibilidade de 82,6% (IC 95% 71,6-90,7), Valor Preditivo Negativo (VPN)
igual a 91,9% (IC 95% 86,3-95,7) e Valor Preditivo Positivo (VPP) igual a
57,0% (IC 95% 46,7-66,9).

A curva ROC apresenta graficamente os coeficientes de sensibilidade
e especificidade gerados a partir da nota de corte, cuja acuracia é
determinada pela area sob a curva que pode variar de 0,5 (meio) a 1,0 (um),
sendo que 1,0 (um) indica acuracia perfeita. A Figura 9 demonstra a analise
da curva ROC realizada a partir da definicdo da nota de corte citada acima,

onde a area sob a curva é igual a 0,892 (p<0,001, IC 95% 0,788-0,896).
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Sensibilidade
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Area sob a curva= 0,842

p<0,001

IC 95% 0,788-0,896

Figura 9 - Curva ROC (nota de corte)

4.4 COMPARAGCAO DAS MEDIAS DO TA DE ACORDO COM AS

VARIAVEIS

A observacao das variaveis socio-demogréficas estudadas indica que
0 género, o tipo de vinculo com a Instituicdo, a atividade profissional, a
escolaridade, o estado civil e 0 uso de medicagdo psiquiatrica ndao estao
relacionados com as médias obtidas no TA. Ja a idade, a religiao, o
tratamento oncolégico realizado no momento do estudo e a localizacao da
neoplasia estdo relacionados ao resultado da avaliacdo. Pacientes mais
jovens apresentaram médias mais altas do que os pacientes com mais de 60
anos (p=0,002). Ja a diferenca observada para as médias do escore do TA

segundo a localizagdo da neoplasia deu-se a custa das diferencas
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observadas entre os pacientes com cancer de estomago e célon (p=0,011) e
entre os portadores de neoplasia de estbmago e de anus e canal anal
(p=0,002), dados apresentados na tabela 5. A religiao também influenciou a
média dos participantes, resultado que nao pode ser observado quando
realizadas multiplas comparagdes devido ao tamanho da amostra, que
influenciou o poder estatistico do teste.

Tabela 5 - Médias e respectivos desvios-padrdao do escore do TA, segundo

variaveis soécio-demograficas, clinicas e problemas praticos, familiares,
emocionais, fisicos e questdes religiosas

Média do
. . Score DT
Variavel Categoria (desvio p

padrao)

Género Feminino 3,9 (3,2) 0,523*
Masculino 3,6 (2,9)

Idade < 60 anos 4,2 (3,0) 0,002
> 60 anos 3,1(2,9)

Vinculo SUS 3,5 (3,0) 0,543*
Convénio/Particular 3,8 (3,0)

Atividade Profissional Ativo 3,8(2,8) 0,441*
Inativo 4,0 (3,3)
Aposentado 3,4 (3,0)

Escolaridade Ensino Fundamental 3,2 (0,4) 0,413"
Ensino Médio 2,8 (0,3)
Ensino Superior 3,0 (0,3)

Religido Catdlica 3,0 (0,2) 0,013
Evangélica 3,4 (0,7)
Espirita 3,0 (0,6)
Agnéstico 2,2 (0,8)
QOutra 2,3(0,7)

Estado Civil Solteiro 3,0 (0,7) 0,662"
Casado/Amasiado 2,9 (0,2
Viavo 3,3 (0,6)
Separado/Divorciado 3,2 (0,7)

Medicagéao Psiquiatrica Sim 4,1 (3,1) 0,312*

N&o 3,6 (3,0)
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Cont/ Tabela 5
Média do
Variavel Categoria S(Z%':Vgr p
padrao)
Tratamento oncoldgico Nao 3,98 (3,14) 0236
em andamento Sim 3,48 (2,88) ’
Neoplasia Esofago 2,5(0,7) 0,005™
Estdmago 3,1(0,5)
Intestino Delgado e Célon 2,1 (0,9)
Jungéo Retossigmoide e Reto 3,1 (0,3)
Anus e Canal Anal 2,8 (0,4)
Figado, Vias Biliares, Vesicula 2,1(0,6)
Biliar e outras partes NE do
figado
Pancreas 2,7 (0,5)
Lista de Problemas
Problemas Praticos Nao 3,2 (2,9) 0,004*
Sim 4,2 (2,9)
Problemas Familiares Nao 3,5(2,9) 0,040*
Sim 4,4 (3,1)
Problemas Emocionais Nao 0,8 (1,5) <0,001*
Sim 4,3 (2,9)
Questodes Nao 3,5(2,9) 0,038*
Religiosas/Espirituais Sim 5,3 (3,9)
Problemas Fisicos Nao 0,8 (1,4) <0,001*
Sim 3,9 (2,9)

* Nivel de significancia estatistica segundo o teste de Mann-Whitney

+ Nivel de significancia estatistica segundo o teste Kruskal Wallis

a. Catolica=Evangélica (p=0,249); Catodlica=Espirita (p=0,883); Catolica=Agnostico
(p=0,528); Catélica=Outras (p=0,275); Evangélica=Espirita (p=0,918); Evangélica=Agnadstico
(p=0,115); Evangélica=Outras (p=0,990); Espirita=Agnédstico (p=0,337); Espirita=Outras
(p=0,787); Agnostico=Outras (p=0,092)

b. Estdmago=Colon (p=0,011); Estdbmago#Anus e canal anal (p=0,002)

A Tabela 6 apresenta os coeficientes de correlacao entre o TA e as
subescalas da HADS. A analise estatistica indicou uma correlacao
moderada entre o0 TA e a HADS e suas subescalas - HADS-T, HADS-A e

HADS-D (r=0,638, p<0,001; r=0,666, p<0,001; r=0,510, p<0,001

respectivamente).
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Tabela 6 - Coeficientes de correlacéo entre TA e HADS

Grau de Angustia r p

HADS-T 0,638 <0,001
HADS — A 0,666 <0,001
HADS -D 0,510 <0,001

* Nivel de significancia estatistica segundo o teste de Spearman

Finalmente, a Tabela 7 mostra as diferencas entre as médias obtidas
no TA de acordo com a quantidade de problemas praticos (p= 0,009),
emocionais (p<0,001) e fisicos (p<0,001) relatados pelos pacientes na Lista

de Problemas.

Tabela 7 - Comparacéao entre as médias no escore do TA de acordo com a
Lista de Problemas

Média TA
Variavel Numero de Problemas . o]
(desvio padrao)
Problemas Praticos 0 3,2 (3,0) 0,009*
1 3,9 (2,8)
20U+ 4,6 (3,2)
Problemas Familiares 0 3,4 (2,9) 0,122*
1 4,4 (3,0)
2 4,5 (3,6)
Problemas Emocionais 0 0,8 (1,5) <0,001*
1 2,2 (2,3)
2-3 3,8 (2,5)
4 0u + 6,1 (2,7)
Problemas Fisicos 0aZ2 1,6 (1,9) <0,001*
3ab 3,0 (2,9)
6a8 3,8 (2,8)
9ou+ 5,8 (2,6)

* Nivel de significancia estatistica segundo o teste Kruskal Wallis
* Questdes religiosas/espirituais (vide Tabela 5)
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Os resultados preliminares deste estudo foram mostrados em
apresentacao oral no | Congresso Brasileiro de Cuidados Paliativos — Casa
do Cuidar (ZENI et al. 2009) e os resultados finais foram expostos em forma
de pbéster no Simpédsio de Cancer Gastrointestinal da Associacao Americana

de Oncologia Clinica (DETTINO et al. 2011).
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5 DISCUSSAO

O crescente aumento do interesse cientifico acerca das questdes
emocionais que acompanham o paciente oncolégico durante o seu longo
percurso entre suspeita, diagnéstico, tratamento, remissdo, recaida,
progressdo de doenca e proximidade da morte vem abrindo espaco
importante para profissionais da area da saude mental realizarem trabalhos
que auxiliem a equipe multiprofissional a cuidar do paciente como um ser
holistico e integrado (FORD et al. 1995; HOLLAND 2003).

Os esforcos neste sentido vém apontando para a necessidade de
utiizacdo de instrumentos que facilitem a deteccdo precoce e,
consequentemente, o manejo adequado das dificuldades emocionais
enfrentadas pelos pacientes que, por diversos motivos, vinham sendo
negligenciadas até entao.

O objetivo deste trabalho foi traduzir para a Lingua Portuguesa,
adaptar culturalmente e validar o instrumento Distress Thermometer para
auxiliar a deteccao de angustia na populacao oncolégica brasileira.

Os transtornos emocionais mais frequentes na populacado oncolégica
sdo os Transtornos de Ajustamento e o instrumento mais utilizado em
contexto hospitalar atualmente no Brasil foi criado para diagnosticar
ansiedade e depressao, nao sendo indicado para diferenciar sintomas mais
sutis destas patologias (DEROGATIS et al. 1983; BOTEGA et al. 1995).

Além disso, os sintomas de sofrimento emocional vivenciados por pacientes
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portadores de doencgas crbnicas muitas vezes nao sao detectados por
instrumentos desenhados para detectar transtornos psiquiatricos, por
tratarem-se de sintomas subsindrémicos (ROTH et al. 1998). Estes fatos
indicam a importancia de traduzir e validar um instrumento capaz de detectar
dificuldades emocionais de adaptacdo como a angustia, que pode ser
subdiagnosticada e, consequentemente, pouco valorizada pela equipe de
cuidados.

Atualmente inUmeras pesquisas indicam que todas as fases
percorridas pelo paciente, desde a suspeita do diagndstico oncoldgico até a
morte em decorréncia da mesma, suscitam emogdes diversas e que
acometem os pacientes com intensidades variadas (FORD et al. 1995;
BOTEGA et al. 1995; AKIZUKI et al. 2003; KRUIJVER et al. 2006; WILSON
et al. 2007). Por este motivo, alguns pacientes sao capazes de lidar sozinhos
com estes sentimentos e outros precisam de ajuda especializada de
profissionais da saude mental para lidar com eles (VITEK et al. 2007).

A dificuldade para lidar com estas questbes encontra-se ainda mais
evidenciada em pacientes com doenca avangada, uma vez que 0S mesmos
sdo acometidos por uma vasta gama de sintomas fisicos decorrentes da
progressdao do cancer (WILSON et al. 2004, 2007; MORITA et al. 2008),
motivo pelo qual essa foi a populacao escolhida como foco deste trabalho.

O instrumento validado neste estudo foi criado por um painel de
especialistas na area da oncologia e sua utilizagdo é preconizada por uma
das principais instituicbes mundiais de pesquisa sobre o cancer: a NCCN,

que gentilmente autorizou a utilizacdo do instrumento para a sua traducéo,
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adaptacao e validacao na presente pesquisa. Além disso, 0 mesmo ja foi
adaptado e validado em varios idiomas e com diferentes populacées (ROTH
et al. 1998; TRASK et al. 2002; AKIZUKI et al. 2003; AKIZUKI et al. 2005;
GIL et al. 2005; JACOBSEN et al. 2005; RANSOM et al. 2006; GRAVES et
al. 2007; MEHNERT et al. 2007; RECKLITIS et al. 2007; VITEK et al. 2007;
DOLBEAULT et al. 2008; GESSLER et al. 2008; GRASSI et al. 2008;
HEGEL et al. 2008; MORITA et al. 2008; KEIR et al. 2008; DI DIO et al.
2007; TUINMAN et al. 2008; SHIM et al. 2008; BULLI et al. 2009; VAN
DOOREN et al. 2009; HAWKES et al. 2010; MITCHELL 2010; ZWAHLEN et
al. 2010).

Em pesquisas realizadas anteriormente, pacientes relatam nao
sentirem-se confortaveis para contar aos médicos sobre seus sentimentos,
postura que dificulta o diagnéstico adequado de necessidade de ajuda
especializada. A utilizagdo de um instrumento curto e de facil entendimento
pode ser um grande aliado da equipe, podendo ser utilizado como facilitador
da comunicacao entre a equipe médica e o paciente. Além disso, 0 uso de
uma escala desta natureza permite o acesso rapido aos sintomas
observados e referidos pelo préprio paciente, agilizando o processo de
diagnéstico e encaminhamento apropriados, dissipando mais uma
dificuldade relatada pelos pacientes: o curto tempo de consulta que
inviabiliza a descricdo de todos os sintomas experienciados por eles
(KRUIJVER et al. 2006; GRAVES et al. 2007).

Vale lembrar que o modelo de atendimento médico feito por

operadoras de saude, bastante presente na realidade brasileira, provoca a
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diminuicdo do tempo de contato entre médico e paciente no contexto
ambulatorial, 0 que muitas vezes dificulta ou inviabiliza a observagdo de
sintomas emocionais vivenciados pela paciente, uma vez que o foco dos
atendimentos geralmente esta voltado para a percepg¢do da alteracdo do
quadro fisico, mais um fator que indica a importancia de desenvolvimento de
instrumentos auxiliares para avaliacdo do estado emocional dos pacientes.

Por tratar-se de um instrumento de facil e rapida aplicacdo, composto
por uma escala visual e uma lista adicional de problemas vivenciados auto
aplicativas, o Termdmetro de Angustia diminui as dificuldades relatadas. O
processo de traducdo e de adaptacédo cultural da escala foi realizado da
forma que estas caracteristicas fossem preservadas.

No que se refere ao processo de coleta dos dados, ndo foram
enfrentadas dificuldades significativas e os pacientes, mesmo acometidos
por diversos sintomas desconfortaveis, demonstraram grande interesse em
contribuir com a pesquisa, o que resultou em um numero expressivo de
participantes. Pode-se supor que, diferentemente do que é relatado na
literatura, essa participacdo € indicativa da disponibilidade dos pacientes
para tratar de questdes tdo pessoais e da necessidade de que as mesmas
sejam abordadas. Essa diferenca observada pode ser fruto da diversidade
cultural inerente as diferentes populacées abordadas.

A prevaléncia de ansiedade e depressao expressa através da HADS
na amostra estudada aqui é semelhante aos indices obtidos em estudos
anteriores e as diferencas observadas entre os estudos podem estar

relacionadas a varios fatores, como ado¢édo de notas de cortes diversas e
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caracteristicas da populacdo, como, por exemplo, localizacdo do tumor,
idade, género e nimero de sintomas experienciados.

No presente estudo, 27,4% dos pacientes obtiveram escore maior ou
igual a oito pontos na subescala HADS-D, taxa semelhante a observada por
GIL et al. (2005), a saber 24,4%. Na amostra estudada por TRASK et al.
(2002), menos de 20% dos pacientes encontravam-se deprimidos, bem
como os participantes da pesquisa de ROTH et al. (1998), na qual 15,2 %
dos pacientes pontuaram acima da nota de corte da mesma subescala.

Ja na subescala HADS-A, que aponta a prevaléncia de transtornos
ansiosos, o indice obtido neste trabalho indica que 27,8% dos participantes
pontuaram acima da nota de corte (8 pontos), taxas pouco menores do que
as observadas nos estudos supra-citados, onde GIL et al. (2005) referem
que 35% dos pacientes obtiveram escore maior ou igual a 8 pontos, TRASK
et al. (2002) observou taxa de 51% de ansiedade em seus pacientes e
ROTH et al. (1998) reportaram 32,6% dos pacientes com pontuacgao igual ou
acima da nota de corte (7 pontos).

Na avaliagdo global oferecida pela Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depressdo mensurada pela somatéria de todas as respostas (HADS-T) e
tomada como nota de corte resultado igual ou maior do que 15 pontos, a
prevaléncia de transtornos emocionais foi de 24,2%, resultado semelhante
ao encontrado por GESSLER et al. (2008) 27%, DOLBEAULT et al. (2008)
23% e GIL et al. (2005) 28,8%, mas acima do observado por TUINMAN et al.

(2008) 20% e por ROTH et al. (1998) 13%.
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Os resultados obtidos nesta pesquisa, a partir da aplicacdo do TA,
indicaram escore mediano de trés pontos neste instrumento, o mesmo
observado por GESSLER et al. (2008), porém mais baixo do que o referido
por TRASK et al. (2002), a saber cinco pontos.

A pontuacdo média foi de 3,71 com desvio padrao de 3,01 e
assemelha-se a pontuacdo obtida em outros estudos de validacao do
instrumento. TUINMAN et al. (2008) reportaram escore médio no TA de 3,8
(DP=2,6), DOLBEAULT et al. (2008) obtiveram escore médio de 2,9
(DP=3,0), RANSOM et al. (2006) apresentaram escore médio de 3,4
(DP=2,7) e JACOBSEN et al. (2005) indicaram escore médio de 3,41
(DP=2,79). Em pesquisas que buscaram observar a aplicabilidade do TA
como instrumento de rastreamento, a pontuacdo média no instrumento foi
discretamente maior, mantendo-se pouco acima dos quatro pontos: SHIM et
al. (2008) referem média de 4,11 pontos (DP=2,33), e GRAVES et al. (2006)
reportaram pontuacéao de 4,56 (DP=2,99 ).

No presente estudo, os teste estatisticos realizados, considerando a
escala HADS como padrao-ouro, indicaram que a nota de corte ideal no TA
para a amostra estudada € de cinco pontos. Este escore é adotado também
pela grande maioria dos estudos de traducédo e validagdo do instrumento
(ROTH et al. 1998; TRASK et al. 2002; AKIZUKI et al. 2003; GIL et al. 2005;
GESSLER et al. 2008; TUINMAN et al. 2008).

A definicdo desta pontuacdo deve-se também a observacdo dos
indices de sensibilidade e especificidade calculados para varios escores. A

andlise estatistica aqui realizada indicou que os melhores indices sao
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alcangados com a nota de corte supracitada, onde a sensibilidade obtida é
de 82,6% e a especificidade é de 76%. Comparadas a outros trabalhos,
estas taxas apresentam-se bastante proximas ou até maiores do que as
obtidas por outros autores, indicando que a versdo traduzida do TA neste
trabalho € um instrumento adequado de rastreamento para a angustia
(TRASK et al. 2002; AKIZUKI et al. 2003; GIL et al. 2005; JACOBSEN et al.
2005; SHIM et al. 2008; TUINMAN et al. 2008; GESSLER et al. 2008). A
sensibilidade de um instrumento indica a sua capacidade para detectar
adequadamente aquilo que mensura — neste caso a angustia. Ja a
especificidade aponta a porcentagem de pacientes com pontuacdo abaixo
da nota de corte que de fato ndo apresentam angustia significativa.

Ja o Valor Preditivo Positivo (VPP) indica a porcentagem de
pacientes, com pontuacdo igual ou maior do que a nota de corte, que
encontram-se angustiados, e o Valor Preditivo Negativo (VPN) indica qual a
porcentagem de pacientes que obtiveram pontuagdo menor do que a nota
de corte e que, de fato, ndo necessitam de ajuda para lidar como o sintoma.
Comparando-se os achados da presente pesquisa com os VPP encontrados
em estudos anteriores, pode-se perceber que os indices variam
significativamente. Ja o VPN obtido na nossa pesquisa (91,9%) aproxima-se
bastante dos relatados por outros autores (DOLBEAULT et al. 2008;
GESSLER et al. 2008; TUINMAN et al. 2008).

Levando-se em consideracdo a nota de corte determinada para a
versdo brasileira do TA, a area sob a curva observada neste estudo foi de

0,892 (p<0,001, IC 95% 0,788-.896). Analisando que a acuracia da nota de
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corte é calculada por esta area e que pode variar entre um (perfeita) e 0,5
observa-se a reafirmacéao do escore indicado como o0 mais adequado para a
aplicacao da escala no contexto brasileiro. Vale destacar que o valor da area
sob a curva aqui obtido € o maior dentre as reportadas em estudos de
validacao (GIL et al. 2005; JACOBSEN et al. 2005; SHIM et al. 2008;
TUINMAN et al. 2008; GESSLER et al. 2008).

Foram estudadas também as correlagdes entre o TA e as escalas
HADS-T, HADS-A e HADS-D que mostraram uma associacdo moderada
entre as escalas. Estes dados sdo semelhantes aos dados de literatura
encontrados (AKIZUKI et al. 2003; GIL et al. 2005; DOLBEAULT et al. 2008;
TUINMAN et al. 2008) e eram esperados, uma vez que reafirmam que as
escalas mensuram sintomas diferentes.

Ressaltamos ainda que os resultados do presente estudo apontam
gue pacientes mais jovens apresentam niveis de angustia maiores do que os
pacientes mais velhos. Avaliando-se que a amostra aqui estudada é
composta por pacientes com doenga avangada, e consequentemente com
progndéstico mais reservado, podemos inferir a partir deste resultado que
pacientes com menos de 60 anos podem apresentar maiores dificuldades
em lidar emocionalmente com a perda da saude, a interrupcédo de planos
futuros e com a sua finitude.

Os testes estatisticos indicaram que a religido também pode
influenciar o grau de angustia do paciente, porém anélises mais detalhadas
desta questdo ndo foram conclusivas, provavelmente prejudicadas pelo

tamanho da amostra.
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Em relacdo a localizacdo da neoplasia, observou-se que pacientes
com cancer de estbmago apresentam mais angustia do que os pacientes
com neoplasia de coélon e de anus ou canal anal. As limitagdes relacionadas
a doenca percebidas pelos pacientes do primeiro grupo podem explicar esta
alteracgao.

Observou-se ainda que a presenca de sintomas incluidos na Lista de
Problemas esta relacionada a niveis maiores de angustia. Uma vez que a
amostra estudada é composta por pacientes com doengca oncolégica
avancada e que a maioria deles estava em tratamento quimioterapico ou
radioterapico no momento da avaliacdo, ndo causa surpresa que O0S
sintomas fisicos tenham sido os mais relatados pelos pacientes. Chamamos
a atencdo, entretanto, para a prevaléncia dos sintomas emocionais
(preocupacéo, nervosismo e tristeza), que demonstra claramente a
importancia da validagéao e utilizagdo de um instrumento capaz de detectar
estas dificuldades para que os pacientes possam ser encaminhados para
que recebam ajuda profissional especializada e, consequentemente,
tratamento adequado para estas questodes.

Finalmente, cumpre relatar que DECAT et al. (2009) publicaram a
primeira versdo traduzida para a lingua portuguesa do Termdmetro de
Angustia. Neste trabalho, os autores optaram por manter o termo distress
em inglés, palavra que nao encontra tradugdo no nosso idioma. Cabe pensar
que por este motivo os participantes do estudo podem ter sido induzidos ao
erro, pois ndo entendiam o que estava sendo questionado e podem ter

relatado seus niveis de estresse (e ndo de angustia) pela proximidade



40

fonética dos termos e pelo fato de estarem respondendo a uma bateria de
testes sobre o estresse, o que pode ser considerado um fator de confusao
para a analise dos dados. Além disso, a casuistica apresentada aqui é
significativamente maior do que na pesquisa anterior (83 pacientes) e
pacientes com doenca em estagio avancado foram excluidos na ocasiao da
investigacao.

Algumas diferencas na prépria traducdo do instrumento também
podem ser observadas. Na primeira versdo os autores incluiram na Lista de
Problemas a opcéo de resposta “ndo se aplica”, porém no presente estudo o
painel de tradutores nao julgou necessaria esta adicdo uma vez que a
intencao do levantamento destes problemas é identificar o sintoma gerador
de angustia e ndo a possibilidade de sua existéncia. As modificacdes
semanticas e idiomaticas propostas nesta segunda versao buscaram facilitar
a compreensao dos termos sem que iSsO gerasse prejuizo algum para a
traducdo. Como exemplo, citamos a palavra constipation que pode ser
traduzida formalmente por constipacdo ou mais popularmente como
‘intestino preso’, sendo esta ultima considerada a tradugdo mais acessivel e

compreensivel aos pacientes.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Conviver com pacientes oncolégicos e poder acompanhar e tratar as
dificuldades emocionais enfrentadas por eles ao longo da trajetéria da
doenca nos chamou a atencao para a necessidade de auxilia-los a encontrar
ajuda para lidar com estas questdes precocemente.

Oferecer um instrumento simples, de facil preenchimento e correcéao
foi o que motivou esse trabalho, que teve como objetivo traduzir, adaptar e
validar o Termémetro de Angustia para pacientes oncoldgicos brasileiros (e
de outras nacionalidades que adotam a Lingua Portuguesa como idioma).

Esse objetivo foi cumprido e os dados estatisticos demonstraram a
validade e confiabilidade da versao em portugués deste instrumento.

Entretanto, acreditamos que a analise dos demais dados
apresentados aqui oferece uma contribuicdo ainda maior para o0s
profissionais envolvidos no cuidado ao paciente oncolégico.

Estes numeros indicam que problemas emocionais sao vivenciados
por grande parte destes pacientes, reforcando a importancia do cuidado a
saude mental no contexto oncolégico e a importancia do trabalho dos
profissionais da psicologia e da psiquiatria em conjunto com as demais
equipes clinicas.

Vale lembrar que estes dados ja vém sendo publicados pela literatura
internacional ha mais de uma década e s6 agora ganham forca no nosso

pais, sinal indicativo da necessidade de maior desenvolvimento de
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pesquisas e publicacbes em peridédicos de impacto por profissionais
brasileiros.

O sucesso de alcancar o objetivo aqui proposto, entretanto, ndo deve
ofuscar as dificuldades remanescentes neste contexto. Mostram-se
imprescindiveis estudos sobre o cuidado com as questdes emocionais do
paciente na pratica clinica, sobre a aceitacdo por parte dos pacientes de
encaminhamentos aos profissionais da saide mental e das possibilidades de
intervencdo junto a estes pacientes na nossa realidade, bem como
pesquisas com um maior numero de participantes do que as existentes no
momento.

Entendemos que toda ferramenta psicométrica € um instrumento
auxiliar e nao substitui a avaliacdo clinica cuidadosa do paciente e dos
sintomas apresentados. Esperamos com este trabalho ter contribuido para
facilitar o acesso dos pacientes aos profissionais de saude mental e para
promover a melhora da comunicacdo entre a equipe profissional e o
pacientes no que diz respeito ao diagndstico das disfungées emocionais, tao

presentes no contexto oncolégico.
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7 CONCLUSAO

O objetivo do estudo foi alcancado; a escala foi traduzida e validada
com as seguintes propriedades psicométricas: nota de corte adotada igual a
5 pontos, a partir da qual a sensibilidade obtida pelo instrumento é de 82,6%
e a especificidade é de 76,0 %, dados semelhantes aos resultados

mostrados em estudos publicados na literatura cientifica internacional.
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Anexo 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Dados sobre o paciente

Nome do paciente:

Sexo: |dentidade:
Endereco:

Tel:

Dados sobre o estudo

Titulo: Tradugéo, adaptacao e Validacdo do Termémetro de Angustia
Pesquisadora responsavel: Célia Lidia da Costa

Departamento: Psiquiatria e Psicologia

Cargo: Diretora do Departamento de Psiquiatria e Psicologia

O estudo tem o objetivo de traduzir, adaptar culturalmente e validar o

instrumento Term6metro de Angustia. Os pacientes responderdo a questionarios
contendo perguntas sobre seu estado emocional. O paciente que aceitar participar
do estudo nao terd nenhum risco potencial em relacdo a sua salde ou mesmo de
outra ordem. Espera-se que o estudo possa validar um instrumento que facilite a
deteccdo da angustia em pacientes oncolégicos com doenga avangada, visando
aprimorar a assisténcia das dificuldades potenciais relacionadas ao adoecimento.
A participagdo no estudo é voluntaria, sendo que o paciente tem o direito de se
retirar da pesquisa a qualquer momento. Sua recusa ou desisténcia nao ira
prejudicar seu tratamento ou seguimento. A identidade dos pacientes sera
preservada, sendo que somente os membros da equipe médica e da Comissao de
Etica terdo acesso aos registros.

Qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera ser esclarecida com Célia
Lidia da Costa, no telefone 21895119. Se o pesquisador principal ndo fornecer as
informacgdes/esclarecimentos suficientes, por favor, entre em contato com o
coordenador de Comité de Etica do Hospital do Cancer A C Camargo, pelo telefone
21895020.

Declaro que fui devidamente esclarecido sobre os riscos e beneficios deste
estudo e que tenho a liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento,

sem que isso traga prejuizo ao meu tratamento, que nao havera remuneragao



financeira para este estudo e que minha identidade sera preservada, mantendo-se

todas as informacdes em carater confidencial.

Concordo em participar deste estudo.

Sao Paulo, de de

Assinatura do paciente ou responsavel legal Assinatura e carimbo da

pesquisadora



Anexo 2 - Questionario de dados sécio-demograficos

Nome (iniciais):

Sexo: (1) Masculino RGH: Idade:
(2) Feminino
(0) SUS
Categoria: (1) Convénio
(2) Particular
(0) Ativo
Profissao: (1) Inativo
(2) Aposentado
(0)  Analfabeto
. . (1) Fundamental Completo
Escolaridade: @) Médio Completo P
(3)  Superior Completo ou Similar
(0)  Solteiro
(1) Casado
— (2) Viavo
Estado Civil: (3) Separado
(4)  Outros
(0) Catolica
(1) Evangélica
(2) Espirita
Religiao: (3) Ateu
(4)  Agnéstico
(5) Outra
(0) Grande SP
N (1) Estado SP
Procedencia: (2)  Outros Estados
(3)  Outros Paises
CID:

Neoplasia:

Estadiamento:
Data do diagnéstico:

Neoplasia anterior:

CID:

Estadiamento:
Data do diagnéstico:

Uso de Medicaciao (0) Sim
Psiquiatrica: (1) Nao

(0) Nao
Tratamento oncolégico | (1) QT
em andamento: (2) RxT

(3) QT +RxT




Anexo 3 — Distress Thermometer (NCCN, 2008)

SCREENING TOOLS FOR MEASURING DISTRESS

Instructions: First please circle the number (0-10) that best
describes how much distress you have been experiencing in
the past week including today.

Extreme distress 10= =
o_| |

8-
- ey

Co M

4

No distress 1]

Second, please indicate if any of the following has been a
problem for you in the past week including today. Be sure to
check YES or NO for each.

YES NO Practical Problems

]

oooo

0D

[y I

[ W Sy WAy )

0o

oooopD 0o

Child care
Housing
Insurance/financial
Transportation
Work/school

Family Problems
Dealing with children

Dealing with partner

Emotional Problems
Depression

Fears

Nervousness
Sadness

Worry

Loss of interest in
usual activities

Spiritual/religious

concerns

Other Problems:

YES NO Physical Problems

[ i 0y i

[ Y o o o

Appearance
Bathing/dressing
Breathing

Changes in urination
Constipation
Diarrhea

Eating

Fatigue

Feeling Swollen
Fevers

Getting around
Indigestion
Memory/concentration
Mouth sores
Nausea

Nose dry/congested
Pain

Sexual

Skin dry/itchy

Sleep

Tingling in hands/feet

Version 1.2008, 10/26/07 © 2007 National Comprehensive Cancer Network, Inc. All rights reserved. These

and this

may not be

in any form without the express written permission of NCCN,

DIS-A






Anexo 4 - Termbmetro de Angustia

Termdmetro de Angistia

Instrupdes:

1) Circule o nimera (0H10) que melhor descreve o
grau de anglgia oue vocé sentio nos dtimos 7
dias, incluindo hoje.

Extrema Anglstia 10 !
o L
8-
7
6 |
(-
g -
3
2
1
Menhurma Angistia uo

2y Indigue se algurn dos itens ababio foi um problema para vocé nos Gfiros
7 diag, incluindo hoje. Assinale SIM ou MAD para cada item.

s~ — %
e e e e e Ty

ﬁd—..%
%

— e

ﬁﬁﬁﬁﬁﬁ%
e et et et e e (R

Problemas Praticos
Cuidar das criangas
Cuidar dacasa

Convénio MédicoiDinheiro
Transporte

Trahalhao f Escola

Problemas F amiliares
Lidar comosfihos
Lidar com o companheira(g)

Problemas Emacionais
Depressdn

Medos

Menvosismo

Tristeza

Preccupagfo

Perda de interesse em
atividades rotineiras

Questies Religinsasg
Eshittuais

Outros problemas:

i

—

et et et et e et et et et Tt et e et et et et et e

—

B T T T T S

—

e e e e s e e e e e e s e e e e e e e

Problemas Fisicos
Aparéncia

Tomar hanho [V estitse
sozinhoda)
Respiragdo
Atteracdes na urina
Intesting preso
Diarréia

Alimertar-se

Fadiga

Sensagdo de Inchago
Febre

Locomogan

M3 digestio
Wemdria / Concentragdo
Fetidas na hoca
Maus=a

Mariz seco f entupido
Dot

Atividade sexual

Pele seca fcoceira
Sano

Formigamento nas
m&ns ou s pés

Traduzido com permissdo a partir do The NCCN 1.2008 Distress Management Clincal Practice Guidelines in

Oncology. ©National Comprehensive Cancer Network, 2008. Disponivel em http://nccn.org Acessado em

15/01/2008. Para visualizar a versédo mais recente e atualizada do Guia online, acesse http:/nccn.org.



Anexo 5 — Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo — HADS (Botega
NJ, Bio MR, Zomignani AM, Garcia Jr C e Pereira WAB, 1995)

pergunta.

A1) Eu me sinto tenso ou contraidao:
3 ) Amaior parte do tempo
21 ) Boa parts do tempa
11{ ) De wez em quanda
0f ) Nurea

[ 2) Eu ainda sinte gosto pelas mesmas coisas de antss:
01 ) Sim, do meamo jeite qus antes
10 ) Mo tanto quants antes
21 ) 546 um pouco
3 ) JA ndio sinke mais prazer em nada

A 3) Eu sinto uma espécie de medo, como s alguma colsa ruim
fosse acontscer:

31 ) Sim, & d= um jeito muito farts

2 ) Sim, mas réo o forts

10 ) Um pouca, mas isso ndo me praocupa

01 ) Méio sinto nada disso

O 4) Dou risgada & me divire quando vejo colsas engragadas:
01 ) Do meamo jeite qus antes
11 ) Atualmenite urn pouco menos
2 ) Aluaimants b=m mence
3 ) Néo consige mais

A E) Estou com a cabegn cheia de preccupagies:
3 ) Amaior parte do tempo
2{ ) Boa parts do tempo
11 ) De wez em quanda
01 ) Raramerite

O &) Eu e ainto alegre:
3( ) Nuea
2 { ) Poucas vezes
1 () Muitas vezes
01 ) Amaior parte do tempo

A T) Consigo ficar ssrtado & vontade & me sentic relameco:
01 ) Bim, quass semprs
1 ) Muitas vezes
2 { ) Poucas vezes
3{ ) Nuea

O 8) Eu estou lerto par pensar & fazer as coisas:
3 ) Cuass semprs
2 { ) Muitas vezes
11 ) D& vez am quanda
01 ) Nurea

Este questionaric ajudard o seu médico a saber como wocd estd e sentindo. Leia todas as frases, Marque com um "X a resposta qus
melhor comespondsr a como vocd tem se sentido na ULTIMA SEMAMA, Mo & preciso ficar pensande muito em cada quastdio, Nests
questicndrio as respostas ssportinsas Bm mais vakr do que aquelas em que 22 pensa muito. Manque apenas uma resposta para cada

A %) Eu tenho uma sensacio ruim de medo, como um frio na
barriga au umn apero ne estbmago:

01 ) Munca

11 ) De wez &m quando

21 ) Muitas vezss

31 ) Cuass ssmpra

D 10) Eu perdi o interasas em cuidar da minha aparéncia:
31 ) Completaments
20 ) Méo estou mals me cuidando come deveria
11 ) Talvez ndo tarto quarts antes
0§ ) Me cuido do mesmo jeito qus antes

A41) Eu me sinto inquisto, como 52 eu ndo pudesse ficar parads
& lugar rerhum;

3( ) Sim, demais

2 [ ) Bastante

110 ) Um pouco

01 ) Mo me sinto assim

D15 Fizo ssperando animado as coisas boas que estdio por vir:
01 ) Do rmearmo jeito que antes
10 ) Um pouco meros do que antes
2| ) Bam menca do que antss
31 ) Cuase nunca

A 13) De repents, tanho a sensagio de entrar &m pénico;
31 ) Aquass todo momanta
2 ) Vdrias vezes
11 ) De wez &m quando
01 ) Néo sirto isso

D 14) Gonsigo ssntir prazer quando assisto & um bom programa
de televisdio, de réddio ou quands ki alguma coisa:

01 ) Cuass ssmpra

11 ) Vérias vezes

2 ) Poucas vezes

30 ) Cuase nunca




Anexo 6 - Autorizacao de utilizacdo do instrumento para sua tradugéo.

RE: NCCN Permission Request Submission

Terga-feira, 15 de Janeiro de 2008 13:26
De:
"PermissionRequest" <PermissionRequest@nccn.org>
Para:
lucianazeni@yahoo.com.br
A mensagem contém anexos

ZENI 01-15-08 (DISTRESS).pdf (45 KB)

Dear Dr. Zeni,

Thank you for your inquiry. The NCCN has responded positively to your request to translate
the Distress Tool into Portuguese to use for your patients. Please see the attached file for full
terms.

Thank you,

Lynn Cherrin, MS

Project Assistant

National Comprehensive Cancer Network

275 Commerce Drive

Suite 300

Fort Washington, PA 19034

Phone: 215-690-0252

Fax: 215-690-0283

E-mail: permissionrequest@nccn.org
Web: www.ncen.org <http://www.nccn.org/>




Nariona] 500 Old York Road
’ Suire 150

Comprehensive Jenkinown, PA 19046
o) - 1 ey A
N[OOI Cancer SR
) ax: 215.690.0180
I\]et\f\’orl{'Jl WWW.NCCN.OFE

Al o Hops

January 15, 2008

Luciana: Zeni. Psychologist

Hospital AC Camargo, Séo Paulo, Brazil
Rua Mario, 247 ap. 71

S&o Paulo 05048-010 F:
Brazil

anuer Center

S et
Arigeisily &0 Jah

faf

Dear Dr. Zeni:

Frae] Bufiehin
st Cel

On behalf of the National Comprehensive Cancer Network (“NCCN™) I am writing to grant
you limited one time permission to reproduce the Distress Thermometer Screening Tool
FIGURE (DIS-A) from the NCCN 1.2007 Distress Management Guidelines, translated into
Portuguese, for use with patients at your institution. Permission is granted solely for the
purposes described herein which you represent and warrant to be for non-promotional
educational use only. The following qualifications also apply to the permission granted by this
letter:

L& Cenbe of Martas:
1. You agree to include a citation giving full credit to the NCCN for these Guidelines as Rty
follows:
Reproduced with permission from The NCCN 1.2007 Distress Management Clinical
Practice Guidelines in Oncology. ©National Comprehensive Cancer Network, 2007.
Available at: http://www.nccn.org. Accessed [Month and Day. Year] To view the
most recent and complete version of the guideline, go online to www.nccn.org

2. Permission is for one time use only and expires after one year.

(5]

You agree that you will not translate, change, adapt, delete, extract portions, or modify the
content of the NCCN 1.2007 Distress Management Guidelines.

4. Permission is for reproduction of the Guidelines in print media only. No Electronic
Rights (including CD-ROM and Internet) are granted. Reproduction of the Guidelines
into any other medium, including but not limited to electronic media, is explicitly
prohibited. You further agree that any reproduction of the Guidelines will include NCCN's niversity of A4
URL address www.ncen.org, to link to the most updated version of the NCCN Distress a1 Bimnirgharn
Management Guideline.

5. Permission is granted for reproduction in the Portuguese language only.

6. You agree that the following statements shall be conspicuously included in all guideline

reproductions: .
EflEr
“These Guidelines are a work in progress that will be refined as often as new e
significant data becomes available.” ite Lin

Verided: U igiam

= i



Anexo 7 - Renovacao da autorizacao de
traducao.

RE: NCCN Permission Request Submission

"PermissionRequest" <PermissionRequest@nccn.org>
lucianazeni@yahoo.com.br
Zeni 11-14-08 (DISTRESS).pdf (103 KB)

Dear Dr. Zeni,

| apologize for my long delay in responding to you.

utilizagdo do instrumento para sua

Sexta-feira, 14 de Novembro de 2008 14:52
De:

Para:

A mensagem contém anexos

NCCN has granted your request to

extend permission to translate the Distress Thermometer into Portuguese. Please see the

attached permission letter for full terms.
Thank you,

Lynn Cherrin, MS

CE Program Manager

National Comprehensive Cancer Network
275 Commerce Drive, Suite 300

Fort Washington , PA 19034

Main line: 215-690-0300

Direct line: 215-690-0252

Fax: 215-690-0283

Email: permissionrequest@nccn.org




Anexo 8 - Autorizacao de publicacdo do instrumento traduzido. RE: NCCN
Permission Request Submission

Quarta-feira, 25 de Novembro de 2009 11:10
De:
"PermissionRequest" <PermissionRequest@nccn.org>
Adicionar remetente a lista de contatos

Para:
"Luciana L. Zeni" <lucianazeni@yahoo.com.br>
A mensagem contém anexos
1 arquivo (102 KB)

e Zeni 11-25-09 (DISTRESS).pdf
Dear Dr. Zeni,

Thank you for your inquiry. NCCN has responded positively to your request to extend your
use of the translated version of the Distress Thermometer. Please be sure to include the
following citation line on your translated version:

Translated with permission from The NCCN 1.2010 Distress Management Clinical Practice
Guidelines in Oncology. ©National Comprehensive Cancer Network, 2010. Available at:
http://www.nccn.org. Accessed [Month and Day, Year] To view the most recent and
complete version of the guideline, go online to www.nccn.org

Please see the attached permission letter for full details.
Thank you,

Nicole Fair

National Comprehensive Cancer Network
275 Commerce Drive, Suite 300

Fort Washington, PA 19034

Main line: 215-690-0300

Direct line: 215-690-0239

Fax: 215-690-0283

Email: permissionrequest@nccn.org

————— Original Message-----

From: Luciana L. Zeni [mailto:lucianazeni@yahoo.com.br]
Sent: Tuesday, November 24, 2009 7:57 PM

To: PermissionRequest

Subject: RE: NCCN Permission Request Submission

Dear Dr. Cherrin

As previously authorized by NCCN, | have completed the validation process of the Distress
Thermometer to Portuguese and | would like to request permission to publish the
Portuguese version of DT.

Thank you,

Psic. Luciana L. Zeni
Hospital A.C. Camargo



Anexo 9 — Resumo da apresentacgéo oral realizada no | Congresso Brasileiro
de Cuidados Paliativos, Casa do Cuidar, Sdo Paulo, 2009

Traducao, adaptacao transcultural e validacao do Termémetro de Angustia
(Distress Thermometer) da National Comprehensive Cancer Network (NCCN).
Luciana Lima ZENI'

Aldo Lourenco Abbade DETTINO'?®

Célia Lidia da COSTA'

1-Fundacdo Anténio Prudente - Hospital AC Camargo-SP; 2-ATDP Saude
Assisténcia Médica-SP; 3-Instituto de Oncologia de Jundiai-SP.

Introducédo. Estima-se que 30% dos pacientes oncoloégicos com doenca avancada
apresentam niveis significativos de angustia e a NCCN (EUA) preconiza que os
profissionais que atuam em cuidados paliativos possam identificar, monitorar e
tratar este sintoma'. Para enfrentar limitacdes relacionadas a identificacdo destes
sintomas, foram criados varios instrumentos que pudessem avaliar o nivel de
angustia apresentada pelos pacientes, como escalas de avaliagdo auto aplicativas
e entrevistas estruturadas®®. Dentre elas, o Distress Thermometer (DT -
Termbmetro de Angustia) tem sido amplamente citado na literatura, constando em
mais de 50 publica¢des nos ultimos 10 anos que indicam sua eficacia como método
rapido de screening (rastreamento) em diferentes populagdes oncoldgicas®.
Objetivo. Traduzir para a Lingua Portuguesa, adaptar culturalmente e validar o
instrumento Distress Thermometer. Métodos. A casuistica ser4d composta por
aproximadamente 200 pacientes, com diagnostico de neoplasia de trato gastro-
intestinal em estadio avancado. Sera solicitado aos participantes que respondam a
versao traduzida do Termdmetro de Angustia e a Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depressao (HADS), cujos dados obtidos possibilitardo os calculos necessarios para
o estabelecimento da validade e da confiabilidade do Termémetro de Angustia.
Resultados. A amostra inicial preliminar (n=85) foi composta por uma maioria de
homens (56%), com idade mediana de 59 anos. Dos pacientes abordados, 59,5%
séo casados, 38,1% estao aposentados, 48,8% possuem graduacao em curso de
Ensino Superior ou similar, 67,9% sdo atendidos na Instituicdo por convénios
médicos e a maioria é proveniente da Grande Sao Paulo (42,9%). A crenga
religiosa mais comum foi a catélica (71,4%) e as neoplasias mais freqlientes foram:



Célon (36,9%), Estdmago (17,9%), Reto (17,9%) e Pancreas (14,3%).Na ocasiao
da avaliagédo, 56% dos participantes estavam fazendo tratamento quimioterapico,
13,1% faziam uso de medicacao psiquiatrica. Em 7,2% dos casos, o diagndstico
atual era o segundo tumor primario detectado. A mediana de grau de angustia
obtida na escala Termémetro de Angustia foi igual a 3, sendo que 59,5% dos
participantes indicaram escore menor ou igual a 4 (nota de corte utilizada em
publicagdes anteriores). Na HADS e suas subescalas (Ansiedade - HADS-A e
Depressao - HADS-D) as medianas apresentadas foram, respectivamente, 11, 5 e
5; 76,2% dos participantes obtiveram nota igual ou menor que 14 na HADS e nas
subescalas HADS-A e HADS-D 77,4% e 78,6% dos pacientes obtiveram notas
iguais ou menores que 7, respectivamente. Em relagédo a lista de problemas
apresentada em conjunto com o Termdmetro de Angustia, os Problemas Praticos
mais indicados foram Convénio/Dinheiro (19,0%) e Cuidar da Casa (14,3%), os
Problemas Emocionais mais prevalentes foram Preocupagéo (71,4%), Nervosismo
(51,2%) e Tristeza (45,2%). Ja os problemas fisicos mais comuns foram Fadiga
(48,8), Sono (46,4%) e Memdria/Concentracdo (40,5%). Conclusao. Os dados
obtidos a partir desta amostra corroboram a importancia da assisténcia as questoes
emocionais apresentadas por pacientes com doenca oncolégica avancgada,
indicando a necessidade de oferta de um atendimento interdisciplinar no contexto
de Cuidados Paliativos, inclusive em oncologia.
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Structured interview assessment of symptoms and concerns in palliative care. Can J
Psychiatry 2004; 49(6):350-358. 3. Zabora JR. Interventions: Screening procedures
for psychosocial distress. In: Holland JC. Psycho-oncology. New York: Oxford
University, 1998. p. 653-61. 4. Mitchell AJ. Pooled results from 38 analyses of the
accuracy of distress thermometer and other ultra-short methods of detecting cancer-
related mood disorders. J Clin Oncol 2007;25(29):4670-81.



Anexo 10 — Resumo da apresentacdo de pdster realizada no Simpésio de
Céancer Gastrointestinal da Associacado Americana de Oncologia Clinica, San

Francisco, 2011.
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Age

Gender
Employment
Academic degree

Health insurance
Religion

Marital status
City of origin

Primary tumor

Treatment

HADS

Anxiety subscale
(HADS-A)
Depression subscale
(HADS-D)
DT
Problems list
Pratical problems

Emotional problems

Physical problems

Median/range (years)
Male/female
Employed/unemployed/retired

Illiterate or junior school/high
school/college graduated

Public/health insured/particular
Catholic/evangelic/spirit/other
Single/married/separated/widower

Great Sao Paulo/S. Paulo St/Other
countries

Colon/rectum
Esophagus/stomach

Small bowel/pancreas

Liver, biliary tract/gallbladder
Anus

Second primary

60/18-84
54/46%
30.6/26.2/42.3%
27.4/48.8/46.8%

19.8/67.9/2%
71.4/10.5/10.5/8.4%
8.5/72.6/10.1/8.9%
42.9/37.9/2.4%

42.3/20.2%
4.8/13.7%
2.4/19.7%
3.2/0.4%
1.6%
7.2%

Chemotherapy(CT)/none/radiotherapy 56/45.6/1.6/0.8%

(RT)/CT+RT
Psychiatry medication
Median/<=14
Median/<7

Median/<7

Median/<=4

Insurance/financial
Housing

Fears

Nervousness

Sadness

Fatigue

Sleep

Memory concentration

13.1%
10/32.7%
5/127.9%

4/27.4%

3/59.5%

27.8%
19.4%
72.2%
54%
45.2%
48.8%
42.3%
39.5%




